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INTRODUCCION

El 01 de febrero de 2021 se publicé en el Diario Oficial la Ley N°21.309, que modifico el
Decreto Ley N°3.500 de 1980 estableciendo un nuevo beneficio para afiliados/as activos/as
y pensionados/as, que consiste en que todo/a afiliado/a que tenga fondos en su cuenta de
capitalizacién individual y sea certificado/a como enfermo/a terminal con una expectativa

de vida menor a un afio, tendrd derecho a percibir una pensién calculada como una renta

temporal a doce meses, con cargo al saldo de su cuenta, una vez reservado el capital
necesario para pagar pensiones de sobrevivencia y la cuota mortuoria, cuando
corresponda.

Se entenderd como enfermo/a terminal, segun la citada ley, a “toda persona con una
enfermedad o condicidon patolégica grave que haya sido diagnosticada, de caracter
progresivo e irreversible, sin tratamiento especifico curativo o que permita modificar su
sobrevida, o bien cuando los recursos terapéuticos utilizados han dejado de ser eficaces, y
con una expectativa de vida inferior a 12 meses”.

El mismo cuerpo legal dispone en el articulo 70 bis, en el inciso 12 “Los criterios para
acreditar la condicion de enfermo terminal estardn contenidos en una norma técnica
elaborada por la Superintendencia de Pensiones”.

Conforme a lo dispuesto en los articulos 70 bis y 70 ter, el Consejo Médico debe determinar
si corresponde o no la certificacion de enfermo terminal y el Consejo Médico de Apelacién
debe resolver respecto a las reclamaciones que impugnen las decisiones del Consejo
Médico, debiendo ambas instancias cefiirse a las presentes normas.

Estas Normas Técnicas procuran establecer criterios objetivos que permitan la evaluacién
expedita, clara y transparente de las solicitudes de certificacion realizadas por las personas
gue requieran acceder al beneficio establecido por la Ley N°21.309, teniendo presente que,
conforme a la revision de literatura nacional e internacional, no se conoce la existencia de
una normativa explicita sobre criterios para acreditar una expectativa de vida menor a un
afio.

A un afio de la entrada en vigencia del periodo permanente de la Ley N°21.309, la
Superintendencia de Pensiones realiza, en conjunto con los médicos de los Consejos
Médicos, una correlacién entre los criterios para certificar como enfermo/a terminal
contenidos en la Norma Técnica vigente, con la realidad de la sobrevida estimada de los
casos presentados. Producto de este anadlisis se encontraron brechas necesarias de



subsanar en relacion a los criterios para la certificacion como enfermo/a terminal de cinco
capitulos: Oncologia, Sistema Respiratorio (Broncopulmonar), Sistema Nervioso
(Neurologia), Hepatologia y Criterios Generales, quedando para una futura edicion la
actualizaciéon de los capitulos: Sistema Circulatorio (Cardiologia), Geriatria y Nefrologia.

ANTECEDENTES GENERALES

Dado que la mencionada ley exige como requisito excluyente que la persona tenga una
expectativa de vida no mayor a 12 meses para ser considerada como enferma terminal, uno
de los principales desafios para elaborar estas Normas Técnicas radica en establecer
parametros objetivos para llevar a cabo el proceso de certificacion, teniendo presente que
se trata de una determinacién dicotdémica que no tolera estados intermedios.

Para tal efecto, por una parte, se solicito la colaboracion de profesionales especializados/as
en distintas areas del ejercicio clinico quienes colaboraron en forma desinteresada,
conformando fructiferos paneles de expertos/as de trabajo colaborativo, con aporte de
literatura cientifica relacionada y por otra, se realizd una revision exhaustiva de mas
literatura complementaria sobre la materia desde diversas fuentes.

Se entiende que la mayor parte de las personas declaradas como enfermas terminales
segun la definicion utilizada para esta ley, presentan manifestaciones sintomaticas y signos
clinicos graves junto con compromiso importante de la funcionalidad, para los cuales se
encuentran bajo tratamiento especializado y complejo, lo que es verificable y concordante
con su historia médica, caracteristicas clinicas y los antecedentes e informes que
acompanan.



CRITERIOS DE EVALUACION

En esta seccidn, se presentan los criterios establecidos para realizar la evaluacién de las
solicitudes de certificacidn, divididos en tres categorias:

- Criterios Generales de Exclusion

- Criterios por Especialidad Clinica

- Criterios Generales de Aprobacién

Para determinar la pertinencia o no de la certificacién de enfermo/a terminal, la condicion
de salud del/la solicitante, en primer término, debe superar los “Criterios Generales de
Exclusidn”, es decir, no estar afecto/a a ninguno de ellos. Posteriormente, corresponde
aplicar los “Criterios por Especialidad Clinica” segln la patologia predominante en el/la
solicitante. En caso de que dicha condicién clinica no se ajuste a ninguna especialidad en
particular el Consejo Médico, mediante el andlisis clinico de todos los antecedentes
disponibles, debera evaluar la solicitud segun los “Criterios Generales de Aprobacién”,
pronuncidndose fundadamente con los argumentos técnicos correspondientes.

3.1 Criterios Generales de Exclusion

Una solicitud de certificacidon debe ser rechazada si existe evidencia irrefutable que indique
que:

- La patologia del/la solicitante alin se encuentra en estudio sin tener un diagndstico
claro establecido.

- El/la solicitante se encuentra en tratamiento curativo o sin tratamiento optimo
segun medicina basada en evidencia o las guias nacionales de tratamientos
especificos.

- Se trata de una patologia sin riesgo conocido de mortalidad previsible en un corto
plazo (a 5 aflos 0 mas).

3.2 Criterios por Especialidad Clinica

En esta seccion se detallan los criterios que debe cumplir una solicitud para que se otorgue
la certificacion de enfermo/a terminal. Para la primera edicidon de la Norma Técnica, estos
fueron definidos por profesionales expertos/as en cada especialidad en base a su
experiencia, a la evidencia cientifica disponible al momento de su elaboracidn y adaptando
algunos de los factores prondsticos desde el instrumento NECesidades PALiativas (NECPAL)
(1), validado en Chile (2) (Anexo 1).



El instrumento NECPAL fue elaborado por el Observatorio Qualy/Centro Colaborador de la
OMS para Programas Publicos de Cuidados Paliativos del Instituto Catalan de Oncologia, por
lo que su designacién oficial es NECPAL CCOMS-ICO®©. Consiste en una evaluacion cuanti-
cualitativa, multifactorial, indicativa y no dicotdomica que permite la identificacion de las
personas con enfermedades crénicas avanzadas y necesidad de atencién paliativa. El
instrumento se basa en la experiencia del Prognostic Indicator Guidance (PIG) y el
Supportive & Palliative Care Indicators Tool (SPICT), de Inglaterra y Escocia, los que fueron
adaptados al entorno y terminologia utilizada en el medio del Instituto Catalan de
Oncologia. Se compone por catorce items de respuesta dicotémica (Si/No), estructurados
en cuatro dimensiones: pregunta sorpresa (PS), eleccién o demanda de cuidados paliativos,
indicadores generales de severidad y progresion, junto con indicadores especificos. Se
considera NECPAL positivo, es decir, con necesidad de atencion paliativa, al/la paciente que
cumple con la PS y un item extra positivo (3).

Al tener como objetivo identificar en forma precoz a pacientes con necesidades de atencidn
paliativa y prondstico de vida relativamente limitado, el instrumento NECPAL constituye un
insumo muy relevante al momento de elaborar criterios que permitan certificar si un/a
solicitante es enfermo/a terminal con expectativa de vida menor a un afio (4).

Existen numerosos estudios y revisiones sobre los distintos factores de riesgo y criterios que
son utilizados para evaluar las diversas patologias que pueden afectar a una persona y su
prondstico de evolucién a mediano y largo plazo(5,6), con o sin las terapias pertinentes, por
lo que, en la elaboracion de la segunda edicidn de la Norma Técnica, se consideraron
modelos prondsticos validados para nuestro pais, evidencia existente en la literatura
disponible que identifica variables con valor prondstico y la experiencia de los/las
profesionales del consenso de expertos/as.

La actualizacidén de criterios de la Norma Técnica estuvo basada en una revision de la
evidencia cientifica sobre factores prondsticos de mortalidad generales para enfermedades
crénicas avanzadas y especificas de enfermedad; esto ultimo incluyd la definicién de
patologias de mal prondstico. Después del analisis de la literatura disponible, se realizé un
consenso por un panel de expertos/as integrado por un grupo de profesionales médicos de
destacado desempeio en distintas especialidades, miembros de sociedades cientificas,
afiliados/as a centros de salud publicos y privados de las zonas Norte, Centro y Sur del pais.

El consenso fue realizado mediante una metodologia de consulta utilizando plataformas
telematicas via Zoom y/o online via SurveyMonkey, donde fueron evaluados la pertinencia
de cada nuevo criterio y de la agrupacion de estos para determinar una sobrevida menor a



doce meses. Finalmente, posterior a las consultas, se analizaron los resultados, realizdndose
adaptaciones pertinentes a la Norma Técnica.

Dado que el enfoque analitico para cada grupo de enfermedades tiene caracteristicas
propias, la forma de evaluar aspectos relevantes es particular de cada una de ellas,
definiéndose diferentes categorias de criterios: “Siempre presentes”, correspondiente a
aquellos que toda solicitud debe cumplir necesariamente para ser certificada; “Primarios”,
correspondiente a aquellos considerados como indicadores clave de la gravedad o mal
prondstico de una patologia; y “Secundarios”, que si bien por si mismos no permiten
asegurar que una patologia tendra una expectativa de vida menor a un afio, si se combinan
con otros criterios, podrian contribuir suficientemente para obtener esta certificacién.

El/la solicitante debe ser evaluado/a segun los criterios definidos para cada especialidad y
combinarse de acuerdo a la tabla incluida en cada seccién, determinando asi si se encuentra
en condicion de enfermo/a terminal o no.

Cada solicitud de certificacion sera evaluada por los Consejos Médicos en base a los
documentos tenidos a la vista, como: certificado médico obligatorio de enfermo terminal
realizado por el médico tratante del/la solicitante, documentos anexos a la solicitud y/o
antecedentes médicos adicionales solicitados a la institucién de salud y/o los obtenidos a
través de la evaluacion del/la profesional de apoyo adscrito/a a la Superintendencia de
Pensiones.

3.2.1 Enfermedades Oncoldgicas

En esta seccion se describen criterios prondsticos que permiten estimar una expectativa de
vida menor a doce meses en una persona con diagndstico de enfermedad oncoldgica, ya
sea hemato-oncoldgica o tumor sdlido, basados en la historia médica, caracteristicas
clinicas, anatomia patoldgica, exdmenes de laboratorio e imagenes y procedimientos de
apoyo terapéutico paliativo, criterios que, de manera conjunta y en diferentes
combinaciones, permitiran certificar a una persona como terminal.

Cada solicitud de certificacidon sera evaluada en base a los documentos tenidos a la vista
como el certificado médico obligatorio de enfermo terminal realizado por el médico
tratante del/la solicitante, los documentos anexos a esta primera solicitud, los
antecedentes médicos adicionales solicitados a la institucidn de salud y/o los obtenidos a
través de la evaluacion del/la profesional de apoyo adscrito/a a la Superintendencia de
Pensiones. En base a los antecedentes aportados por estos documentos v el juicio de los



profesionales que componen los Consejos Médicos que aplican esta Norma, serd evaluado
el cumplimiento de los argumentos técnicos para certificar como enfermo/a terminal,
teniendo como imperativo resguardar la especificidad que la propia ley senala.

Para esto, se debe/n considerar todo/s aquel/aquellos antecedentes/s que fundamente/n
que el/la solicitante se encuentra en condicion terminal y que permitan evaluarlo/a en base
a los criterios establecidos para este grupo de enfermedades, tales como: informes de
comités oncoldgicos, informes de cuidados paliativos, epicrisis de urgencias u
hospitalizaciones en servicios clinicos de atencién cerrada o domiciliarios, informes de
examenes imagenoldgicos, resultados de anatomia patoldgica como biopsias,
inmunohistoquimica o test de biologia molecular y exdmenes de laboratorio.

Dentro del grupo de enfermedades oncolégicas, son relevantes los criterios prondsticos
especificos de severidad y progresion de la enfermedad incluido tipo de histologia,
biomarcadores de mal pronéstico, presencia y sitios de enfermedad metastasica
destacando el compromiso visceral, linfangitis carcinomatosa, metdstasis cerebrales
multiples y algunas complicaciones de la enfermedad asociadas a peor sobrevida tales como
obstruccidn intestinal secundaria a carcinomatosis peritoneal (excluido cédncer ovdrico),
sindrome de vena cava superior recurrente, colangitis tumoral recurrente y hemorragia
visceral (8).

La expectativa de vida menor a un afo en estas enfermedades, incluyendo todo cancer
avanzado o terminal, suele estar asociada al ingreso a Unidades de Cuidados Paliativos
(UCP) o al aumento de la demanda o intensidad de tales cuidados (9), por lo que tal
antecedente resulta muy util para el objetivo de esta Norma Técnica.

Los indicadores dinamicos de deterioro clinico revelan los cambios en la trayectoria del
curso de la enfermedad y son cruciales al momento de definir qué personas requieren de
cuidados paliativos, entre los que destacan: funcionalidad, estatus nutricional y presencia
de sintomas persistentes, mal controlados o refractarios asociados a un cancer (10); para lo
cual existen diversos instrumentos de evaluacién como indice de Katz (Anexo 2), Escala de
Estado Funcional de Karnofsky (Anexo 3), ECOG (Anexo 4), Performance Status (Anexo 5),
Escala de Disnea mMRC (Anexo 6), Escala Visual Analdgica (EVA) del dolor (Anexo 7), entre
otros. Estos factores también han sido asociados en forma consistente con una menor
expectativa de vida en poblaciones con otras condiciones y enfermedades avanzadas (4).

Otros factores prondsticos con capacidad predictiva de mortalidad son la multimorbilidad y
asociacion con insuficiencias orgdnicas avanzadas (11), excluyendo de esta ultima a la



insuficiencia renal en terapia sustitutiva tal como dialisis cronica y peritoneodialisis, debido
a que estas intervenciones mejoran significativamente la expectativa de vida de estas
personas (12).

Asociado al aumento de la complejidad clinica del enfermo/a estd el consecuente aumento
en el uso de recursos sanitarios como: hospitalizaciones no planificadas, intensificacion de
intervenciones de cuidados y necesidad de apoyo por personal sanitario continuado, esto
ultimo incluye hospitalizaciones domiciliarias o en instituciones sanitarias; siendo estos
reconocidos factores prondsticos de sobrevida en forma transversal a través de diferentes
enfermedades crénicas avanzadas (13).

Por otra parte, estan consideradas aquellas enfermedades que, por sus caracteristicas
clinicas, histoldgicas y/o biomoleculares se configuran como un cancer de mal prondstico,
patologias en las cuales la evidencia cientifica muestra resultados de supervivencia global
cercano o menor a doce meses y tasas de sobrevida al afio menores al 50%%, que acorde a
lo determinado por el consenso de expertos/as, por si mismas ya son suficiente argumento
técnico para certificar a la persona como terminal.

Este consenso considerd en la definicion de patologias de mal prondstico, las terapias
sistémicas antineoplasicas incluidas en los esquemas autorizados por el Ministerio de Salud
de Chile? y el comité de Drogas de Alto Costo (DAC)3. Sin embargo, los continuos avances
en medicina de precisidon junto a los esfuerzos por incluir nuevas drogas en los esquemas
nacionales podrian eventualmente hacer necesaria una revision y actualizacién de este
listado de patologias ante la modificacidn en la expectativa de vida de las personas con estos
diagndsticos.

Cabe destacar que las personas con enfermedades hemato-oncoldgicas, a diferencia de
aquellos tumores sélidos, pueden tener una trayectoria de vida menos predecible (14), esto
debido a que las tasas de curabilidad son porcentualmente mas bajas en la medida que se
avanza de una linea de tratamiento antineoplasica a otra, pero en estas enfermedades la
curabilidad representa un escenario posible aldn en lineas sucesivas. Esta disyuntiva hace
que el concepto de terapia antineopldsica curativa versus paliativa sea mas dificil de
establecer en estas enfermedades vy, por lo tanto, la falta de definiciéon de tratamiento
paliativo no deberda ser motivo de exclusién para la evaluacién del caso.

1 Oficio Interno, “Informe de Revisidn de Criterios Oncoldgicos de la Norma Técnica Ley 21.309”, confeccionado por el
Consejo Médico de Apelacién y presentado a la Superintendencia de Pensiones en marzo de 2022.

2 Protocolos Cancer del Adulto, Subsecretaria de Salud Publica, Division de Prevencién y Control de Enfermedades,
Departamento Manejo Integral del Cancer y otros Tumores; 2013-2014.

3 Listado de Drogas de Alto Costo (DAC), Resolucion exenta N°1269; Santiago, 6 de diciembre del 2021.



A continuacion, se describen aquellas enfermedades hemato-oncoldgicas y oncolégicas que

se encuentran consideradas en el listado de patologias de mal prondstico de la Norma

Técnica:

Enfermedades oncoldgicas primarias de mal prondstico

L oo NOU R WDN R

e e ol
ST

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

Glioblastoma cerebral en progresion

Meduloblastoma cerebral en progresiéon

Meningitis carcinomatosa en tumores sdélidos y hemato-oncolégicos
Sarcoma metastdasico en progresién a tratamiento

Osteosarcoma metastasico en progresion a tratamiento sistémico
Melanoma metastdsico en progresion a tratamiento sistémico
Céncer epitelial de pancreas metastasico

Cancer de vesicula biliar metastasico

Cancer de origen desconocido metastasico sistémico

Céncer gastrico o de la uniéon gastroesofagica metastasico

. Cancer de es6fago metastasico
. Cancer de colon y recto metastasico en segunda linea de terapia sistémica paliativa

Cancer de células pequefias de pulmén con enfermedad extendida®

Céancer de pulmdn de células no pequefias metastdsico, subgrupo EGFR no mutado o
desconocido, en segunda linea de terapia sistémica paliativa

Cancer cervicouterino metastasico

Céancer de ovario metastasico platino-resistente

Cancer de préstata metastdsico resistente a la castracion en segunda linea de terapia
sistémica paliativa tras progresion a Docetaxel’

Cancer de mama metastdsico, ductal infiltrante, subgrupo triple negativo, en segunda
linea de terapia sistémica paliativa

Cancer de mama metastasico, subgrupo HER2 amplificado, en tercera linea de terapia
sistémica paliativa

Leucemia linfoma de células T del adulto

Leucemia mieloide aguda en mayores de 60 anos

Leucemia mieloide aguda en menores de 60 afios en recaida/refractario sin opcién a
Trasplante de Médula Osea (TMO)

Leucemias de células plasmaticas al momento del diagndstico

4 Se entiende como “enfermedad extendida” una enfermedad metastasica.
5 Se refiere a aquellos pacientes que no responden a Docetaxel y presentan progresion clinica demostrada con el uso de
este farmaco. Debe ser verificado con imagenes y no sélo elevaciones aisladas del antigeno prostatico especifico (APE).
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24. Leucemia linfatica aguda en recaida/refractario sin opcién a TMO

25. Linfoma cerebral primario o recaida del linfoma con compromiso del sistema nervioso
central

26. Linfoma de células T periférico refractario sin opcion a TMO

27. Mieloma multiple refractario a doble clase de terapia sistémica®

Los criterios de severidad por patologia oncoldgica establecidos para determinar que
un/una solicitante sea certificado/a como enfermo/a terminal al asociarse con una
expectativa de vida menor a un afio son los siguientes:

Primarios Secundarios

1. Cancer avanzado con tratamiento oncoldgico paliativo, sin intencion )

. Siempre presente
curativa

2. Enfermedades oncoldgicas de mal prondstico (ver listado) X

3. No puede continuar o iniciar tratamiento antineopldsico paliativo

debido a progresién, mal estado general o contraindicacién® X

4. Metastasis cerebrales multiples X

5. Metastasis a distancia en 2 sistemas incluyendo al menos un sitio

visceral® X
6. Deterioro funcional mayor o igual a escala ECOG 3 en los ultimos 6

meses y no relacionado a proceso reversible X
7.Pérdida de peso >10% en los Gltimos 6 meses y no relacionado a proceso

reversible X
8. Albumina sérica <2.5 g/dl, no relacionada con descompensacién aguda X
9. Sintoma/s severo/s, persistentes o refractarios a pesar de optimizar el

tratamiento especifico, tales como, disnea, disfagia persistente o dolor X
10. Episodios de delirium recurrentes o persistentes en los ultimos 6

meses X
11. Insuficiencia organica avanzada demostrada (hepatica, cardiaca, renal, o

broncopulmonar)*®

6 Mieloma multiple refractario a doble clase de terapia se refiere aquellos pacientes que han recibido varias lineas de
tratamiento con uso de inhibidores de proteosomas (ej: Bortezomib) mas inmunomoduladores (ej: Lenalidomida,
Talidomida) y ha existido progresion a estos esquemas.

7 La terapia sistémica curativa versus paliativa puede ser dificil de establecer en enfermedades hemato - oncoldgicas vy,
por lo tanto, la falta de definicién de tratamiento paliativo no es motivo de exclusién para la evaluacién en estos pacientes.
En tumores sdlidos, se entiende como “tratamiento oncoldgico paliativo”: quimioterapia/inmunoterapia paliativa,
radioterapia paliativa y cuidados paliativos exclusivos.

8 Se refiere a paciente sin opciones de continuar con tratamiento antineoplasico, siendo atendido o derivado para atencion
exclusiva por la Unidad de Cuidados Paliativos.

9 Metdstasis multiples en un mismo 6rgano (ej. metastasis pulmonares) son considerados como un Unico sitio. Las
metastasis ganglionares a distancia son consideradas, en conjunto, como un Unico sitio. En esta Norma, las metastasis
Oseas son consideradas como enfermedad visceral.

10 Se excluyen pacientes con enfermedad renal terminal en terapia sustitutiva renal crénica, tales como hemodialisis o
peritoneodialisis cronica.
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12. Existencia de alguno de los siguientes cuadros clinicos en los ultimos 6
meses: obstruccién intestinal por carcinomatosis peritoneal?!, linfangitis

carcinomatosa, colangitis tumoral, sindrome de vena cava superior X
recurrente, hemorragia visceral

13. Dos o mas ingresos hospitalarios urgentes o no planificados en los X
Ultimos 6 meses

14. Necesidad de atencidn por personal sanitario continuada e intensa X
bien sea en una institucion sanitaria o en domicilio®?

15. Aumento de laintensidad de las intervenciones en los Ultimos 6 meses:

uso de gastrostomia o sonda nasogdstrica, uso de oxigeno domiciliario, X
curaciones por enfermeria debido a lesién por presion secundaria a

postracién, u otras intervenciones®?

16. Paciente rechaza continuar con tratamiento antineoplasico paliativo X

pese a tener indicaciéon médica

De los criterios anteriores, las combinaciones necesarias para lograr la certificacién como
enfermo/a terminal son las siguientes:

- Siempre presente + 1 criterio primario.

- Siempre presente + 3 criterios secundarios.

3.2.2 Enfermedades del Sistema Cardiovascular

En esta seccion se describen criterios prondsticos que permiten estimar una expectativa de
vida menor a doce meses en una persona con diagndstico de enfermedad cardiovascular,
basados en la historia médica, caracteristicas clinicas, anatomia patolégica, exdmenes de
laboratorio e imagenes y procedimientos de apoyo terapéutico paliativo, criterios que, de
manera conjunta y en diferentes combinaciones, permitiran certificar a la persona como
terminal.

Cada solicitud de certificacion sera evaluada en base a los documentos tenidos a la vista
como el certificado médico obligatorio de enfermo terminal realizado por el médico
tratante del/la solicitante, los documentos anexos a esta primera solicitud, los
antecedentes médicos adicionales solicitados a la institucidén de salud y/o los obtenidos a
través de la evaluacion del/la profesional de apoyo adscrito/a a la Superintendencia de
Pensiones. En base a los antecedentes aportados por estos documentos vy el juicio de los

11 Carcinomatosis peritoneal de origen no ovarico.

12 5e definen como cuidados paliativos en paciente institucionalizado, en hospital, clinica, residencia de cuidados mayores
o en casa (hospitalizacidon domiciliaria).

13 Colostomia e ileostomia solo se consideran cuando se utilizan como intervenciones de salvataje en pacientes con
prondstico de vida limitado.
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profesionales que componen los Consejos Médicos que aplican esta Norma, sera evaluado
el cumplimiento de los argumentos técnicos para certificar como enfermo/a terminal,
teniendo como imperativo resguardar la especificidad que la propia ley senala.

Para esto, se debe/n considerar todo/s aquel/aquellos antecedentes/s que fundamente/n
que el/la solicitante se encuentra en condicion terminal y que permitan evaluarlo/a en base
a los criterios establecidos para este grupo de enfermedades, tales como: informes de
epicrisis, resultados de pruebas funcionales, ecocardiogramas, resultados de exdmenes de
laboratorio, entre otros.

Dentro del grupo de enfermedades cardiovasculares, la insuficiencia cardiaca (IC) ha sido
identificada como la principal causa de morbimortalidad en Chile. La IC es un sindrome
complejo que resulta de cualquier anormalidad estructural o funcional que compromete el
llene o la eyeccidn ventricular, como alteraciones del pericardio, del miocardio, de los vasos
coronarios, de las valvulas, de los grandes vasos o de ciertas anormalidades metabdlicas.
Clinicamente se presenta con sintomas y signos tipicos que resultan de las anormalidades
mencionadas (15).

La IC avanzada se define por cuatro criterios principales (16), todos los cuales se deben

cumplir:

1. Existencia de una severa y persistente sintomatologia de IC (New York Heart
Association clase Il o IV).

2. Disfuncion cardiaca severa definida por una fraccion de eyeccién del ventriculo
izquierdo (LVEF) £30%, insuficiencia aislada del ventriculo derecho, o anormalidades
valvulares severas inoperables, o anormalidades congénitas, o péptido natriurético
cerebral (BNP) persistentemente elevado (o en aumento), o valores de péptidos
natriuréticos NT-proBNP** y datos de disfuncion diastdlica severa, o anormalidades
estructurales del ventriculo derecho de acuerdo a la definicidn de la Sociedad Europea
de “Cardiologia de Insuficiencia cardiaca con fracciéon de eyeccion conservada” e
"Insuficiencia cardiaca con fraccion de eyeccidn levemente reducida”

3. Episodios de congestiéon pulmonar o sistémica que requieren de altas dosis de
diuréticos intravenosos (o combinacidon de diuréticos) o episodios de bajo débito
requirente de indtropos o drogas vasoactivas o arritmias malignas que causen mas de
una visita no planificada u hospitalizacién en el Ultimo afio.

4. Disminucion grave de la capacidad de ejercicio con incapacidad de ejercitarse o bajo
desempefio en el test de marcha de 6 minutos (<300m) o pVO2 (<12-14 mL/kg/min),
gue se estime de origen cardiaco.

14 porcién N-terminal del pro-péptido natriurético tipo B.
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Existen multiples y variados marcadores de riesgo que pueden ser utilizados para analizar
el prondstico de una persona con IC avanzada, sin embargo, presentan limitaciones y
consideraciones que deben ser tomadas en cuenta al momento de utilizarlos, como el
hecho de que no son necesariamente extensibles a la poblacion general y que no fueron
derivados del estudio de cohortes de pacientes con IC avanzada (16), por lo que los
marcadores o parametros a utilizar requieren de un cuidadoso analisis (17).

Otros criterios usados para la determinacion de una expectativa de vida menor a un afio en
solicitantes con IC son aquellos que evaluan las necesidades de cuidados paliativos en estas
personas. Para esto, existen las siguientes escalas: Integrated Palliative Care Outcome Scale
(IPOS/POS), Needs Assessment Tools Progressive Disease - Heart Failure (NAT:PD-HF) y
NECPAL. De las mencionadas, IPOS/POS y NAT:PD-HF son las herramientas mas validadas
en el contexto de cuidados paliativos en IC crénica avanzada (16), las que en conjunto con
los criterios contenidos en NECPAL, permiten realizar una evaluacidon adecuada de la
expectativa de vida en personas con IC avanzada.

Como se menciond en un comienzo, uno de los aspectos importantes a considerar para que
la evaluacién para certificar como enfermo/a terminal sea pertinente, es que el/la
solicitante esté recibiendo tratamiento dptimo para su enfermedad. A continuacidn, se
presenta un extracto de las Guias Clinicas de Insuficiencia Cardiaca del Ministerio de Salud
(MINSAL) (15) las cuales establecen los tratamientos recomendados segun los distintos
estadios de la enfermedad.

Recomendaciones de tratamiento de la IC con fraccién de eyeccién reducida estadio D(15)

Se recomienda que el manejo y la atencion del paciente con IC en estadio D sea realizado en centros de
mayor complejidad debido a la necesidad de evaluar, en algunos casos, la indicacién de terapias de alta
complejidad como asistencia circulatoria mecanica, trasplante cardiaco u otras cirugias.

Nivel de evidencia C

En el paciente con IC refractaria, todas las medidas no farmacoldgicas sugeridas para etapas previas son
utiles y necesarias de implementar, pero su importancia crece en este grupo. Se deberia considerar la
restriccion de fluidos en pacientes con hiponatremia para reducir los sintomas derivados de la congestion
pulmonar. Nivel de evidencia C

En el paciente con IC refractaria se recomienda indicar el tratamiento farmacolédgico de manera similar al
de estadios previos, IECA/ARA |l, BB y antagonistas de la aldosterona, teniendo presente una menor
tolerancia y el desarrollo de mas efectos adversos. Nivel de evidencia A

14



Los criterios de severidad para enfermedades cardiovasculares establecidos para
determinar que un/una solicitante sea certificado/a como enfermo/a terminal al asociarse
con una expectativa de vida menor a un afio son los siguientes:

Primarios Secundarios

1. Disfunciéon cardiaca severa (LVEF <20%, falla cardiaca derecha aislada

severa, valvulopatia severa no reparable, cardiopatias congénitas no

reparables o sin criterio para nuevas intervenciones, disfuncion diastélica

restrictiva, enfermedad coronaria severa no revascularizable con angina .

intratable con terapias disponibles, hipertensién pulmonar severa) Siempre presentes
2. Estar en tratamiento déptimo (farmacoldgico o de dispositivos), de
acuerdo a las guias nacionales o internacionales de IC

3.Capacidad funcional lll y IV a pesar de tratamiento éptimo

4. Paciente no candidato/a o que rechaza terapias de trasplante o asistencia

X
ventricular
5. Bajo débito requirente de indtropos en forma continua o intermitente en
mas de una oportunidad X
6. Congestidon pulmonar o sistémica requirente de dosis elevada de
diurético endovenoso (o combinacion de diuréticos), con refractariedad o X
resistencia a la terapia
7.2 0o mas hospitalizaciones por IC en los Ultimos 12 meses, no relacionadas 50
con tratamiento insuficiente o pobre adherencia al tratamiento
8. Arritmias ventriculares malignas no tributarias de tratamientos
farmacoldgicos o intervencionales X
9. 3 0 mas atenciones en servicio de urgencia o consultas no programadas
por IC en el ultimo afo, no relacionadas con tratamiento insuficiente o X
pobre adherencia al tratamiento
10. Intolerancia a la medicacién habitual de IC por hipotension,
hiponatremia, hipokalemia, hiperkalemia o disfuncidn renal X
11. Caquexia cardiaca®® X
12. Filtraciéon glomerular <30 ml/min permanente
13. 3 o mas comorbilidades, excluida la enfermedad renal crdnica, .

consideradas en el indice de Charlson (Anexo 8)

15 Es una comorbilidad que afecta entre 10-39% de los pacientes con insuficiencia cardiaca y ocurre mas tipicamente en
etapas avanzadas de la enfermedad y cuyo prondstico es malo, alcanzando cifras de mortalidad del 50% a 18 meses. Sus
causas son multifactoriales: nutricionales, metabdlicas, hemodinamicas, inflamatorias y neuro-hormonales. Definicién
operacional: 1. Criterio principal: pérdida de peso no intencional, no edematosa de >26% dentro de los ultimos 6-12 meses.
2. Criterio alternativo: en los casos en que la historia de peso no esté disponible, la presencia de un IMC <20 puede ser
usada para establecer el diagnéstico. Recomendable que incluya criterios menores, tales como: (al menos 2 de los
siguientes): fatiga, anorexia (incapacidad para una ingesta adecuada), pérdida de la masa y fuerza muscular,
anormalidades inflamatorias y nutricionales.
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De los criterios anteriores, las combinaciones necesarias para lograr la certificacion como
enfermo/a terminal son las siguientes:
- Siempre presentes + 2 criterios primarios

Siempre presentes + 1 criterio primario y 3 secundarios

3.2.3 Enfermedades del Sistema Respiratorio

En esta seccion se describen criterios prondsticos que permiten estimar una expectativa de
vida menor a doce meses en una persona con diagndstico de enfermedad del sistema
respiratorio, basados en la historia médica, caracteristicas clinicas, anatomia patoldgica,
examenes de laboratorio e imdgenes y procedimientos de apoyo terapéutico paliativo,
criterios que, de manera conjunta y en diferentes combinaciones, permitiran certificar a la
persona como terminal.

Cada solicitud de certificacion sera evaluada en base a los documentos tenidos a la vista
como el certificado médico obligatorio de enfermo terminal realizado por el médico
tratante del/la solicitante, los documentos anexos a esta primera solicitud, los
antecedentes médicos adicionales solicitados a la institucidén de salud y/o los obtenidos a
través de la evaluacion del/la profesional de apoyo adscrito/a a la Superintendencia de
Pensiones. En base a los antecedentes aportados por estos documentos vy el juicio de los
profesionales que componen los Consejos Médicos que aplican esta Norma, sera evaluado
el cumplimiento de los argumentos técnicos para certificar como enfermo/a terminal,
teniendo como imperativo resguardar la especificidad que la propia ley sefiala.

Para esto, se debe/n considerar todo/s aguel/aquellos antecedentes/s que fundamente/n
que el/la solicitante se encuentra en condicion terminal y que permitan evaluarlo/a en base
a los criterios establecidos para este grupo de enfermedades, tales como: informes de
epicrisis, resultados de examenes de laboratorio, informes de espirometrias, informes de
examenes imagenoldgicos, certificado de ingreso a oxigenoterapia, entre otros.

La mayor parte de las enfermedades que afectan al sistema respiratorio se pueden dividir
en tres categorias: enfermedades obstructivas como la enfermedad pulmonar obstructiva
crénica (EPOC),enfermedades restrictivas como las enfermedades intersticiales (fibrosis
pulmonar en particular) yanomalias vasculares como la hipertension pulmonar. A estas
categorias principales, se pueden afadir comorbilidades, complicaciones como la
hemoptisis, procesos infecciosos y/o neoplasicos que también afectan las funciones de este
sistema (18-21). Las afecciones neoplasicas que afectan este sistema son evaluadas en el
capitulo de oncologia.
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La EPOC es una de las principales causas de mortalidad por motivos respiratorios en el
mundo y se estima que estd aumentando (22). En EPOC severo, asociado a falla respiratoria
cronica, 1/3 de las personas fallecen a consecuencia de la enfermedad misma, mientras que
los 2/3 restantes mueren debido a la asociacion de comorbilidades (cardiovasculares,
infeccion pulmonar, embolia pulmonar, cancer pulmonar y otros canceres). El prondstico
en estas personas se encuentra directamente relacionado con: severidad de la enfermedad,
frecuencia de las exacerbaciones agudas, especialmente aquellas que requieren
hospitalizacién, desarrollo de cancer pulmonar, enfermedades cardiovasculares vy
desnutricién, independientemente del volumen espiratorio forzado en el primer segundo
(VEF1) (23-27).

Los/as pacientes con enfermedades fibrosantes, en especial cuando son refractarias al
tratamiento, tienen prondstico ominoso, siendo la Fibrosis Pulmonar Idiopatica (FPI) la que
presenta peor prondstico. Entre los factores que afectan negativamente la sobrevida en
este tipo de patologias, se encuentra: asociacién con comorbilidades cardiovasculares y
cancer pulmonar, funcion pulmonar disminuida y velocidad de deterioro de ésta,
disminuciéon de la capacidad de difusion pulmonar de mondxido de carbono (DLCO)

deterioro de la respuesta en el test de marcha y caida de la saturacidn de oxigeno durante el
ejercicio (25, 28-31).

Los criterios de severidad por patologia respiratoria establecidos para determinar que

un/una solicitante sea certificado/a como enfermo/a terminal al asociarse con una
expectativa de vida menor a un afio son los siguientes:
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Criterios Primarios Secundarios

1. Necesidad de oxigenoterapia croénica. Saturacion <90% en reposo o
desaturacién >5 puntos en ejercicio

2. Dependencia severa, indice de Barthel <35 puntos X
3. Criterios espirométricos de funcidon pulmonar en EPOC: VEF1 <20% o

DLCO <20%

4. Criterios espirométricos de funcidon pulmonar en Fibrosis pulmonar:

CVF®® <50% o DLCO <35%

5. Hipertensién pulmonar severa >70 mm Hg medida en ecocardiograma o

medicidn directa y/o refractariedad al tratamiento médico

6. 2 0 mas hospitalizaciones en UTI/UCI por exacerbaciones en los Gltimos

12 meses, cuya causa no se relacione con falta o discontinuidad de X
tratamiento 6ptimo

7. Rechazo cronico refractario de trasplante pulmonar X
8. Cancer pulmonar en paciente con EPOC o fibrosis pulmonar

9. Insuficiencia cardiaca sintomatica asociada

10. Coexistencia de 3 comorbilidades cardiovasculares?’

xX X X X

11. Test de marcha 6 minutos <250 mts

12. En fibrosis pulmonar, deterioro funcional objetivado en los ultimos 6
meses (Caida CVF >10% o de la DLCO >15%)

13. 2 0 mas exacerbaciones de manejo ambulatorio en los Ultimos 12 meses X
14. 2 o mas hospitalizaciones por EPOC, no planificadas, en los ultimos 6

meses

15. Aumento de la demanda o intensidad de intervenciones (atencién

domiciliaria, intervenciones de enfermeria, otro)

16. En fibrosis: PCO2'® >45 mmHg en gases arteriales X
17. Caquexia (IMC <20) y/o compromiso severo del estado general X
18. Hemoptisis recurrente X

De los criterios anteriores, las combinaciones necesarias para lograr la certificacién como
enfermo/a terminal son las siguientes:

- 2 criterios primarios

- 1criterio primario + 2 secundarios

3.2.4 Enfermedades y condiciones terminales en Personas Mayores

En esta seccion se describen criterios prondsticos que permiten estimar una expectativa de
vida menor a doce meses en una persona mayor, basados en la historia médica,
caracteristicas clinicas, anatomia patolégica, exdmenes de laboratorio e imagenes vy

16 Capacidad Vital Forzada

17 Insuficiencia cardiaca, arritmias, cardiopatia coronaria, tromboembolismo venoso, enfermedad cerebro vascular, HTA,
HTP.

18 presion parcial de didxido de carbono (CO,)
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procedimientos de apoyo terapéutico paliativo, criterios que, de manera conjunta y en
diferentes combinaciones, permitirdn certificar a la persona como terminal.

Cada solicitud de certificacidon sera evaluada en base a los documentos tenidos a la vista
como el certificado médico obligatorio de enfermo terminal realizado por el médico
tratante del/la solicitante, los documentos anexos a esta primera solicitud, los
antecedentes médicos adicionales solicitados a la institucién de salud y/o los obtenidos a
través de la evaluacion del/la profesional de apoyo adscrito/a a la Superintendencia de
Pensiones. En base a los antecedentes aportados por estos documentos vy el juicio de los
profesionales que componen los Consejos Médicos que aplican esta Norma, sera evaluado
el cumplimiento de los argumentos técnicos para certificar como enfermo/a terminal,
teniendo como imperativo resguardar la especificidad que la propia ley sefiala.

Para esto, se debe/n considerar todo/s aquel/aquellos antecedentes/s que fundamente/n
que el/la solicitante se encuentra en condicion terminal y que permitan evaluarlo/a en base
a los criterios establecidos para este grupo de enfermedades, tales como: informes de
epicrisis, resultados de evaluaciones funcionales como Indice de Barthel (Anexo 9), indice
de Katz (Anexo 2), Escala Visual de Fragilidad (Anexo 10), visitas domiciliarias por médico
y/u otros profesionales de salud, entre otros.

A lo largo del estudio de las personas mayores de 65 afios y sus caracteristicas, se han
identificado varias condiciones que permiten evaluar su expectativa de vida, siendo
relevantes: enfermedad cardiaca congestiva, demencia, falla renal, cdncer metastdsico y
pérdida de peso, por nombrar las que se han identificado con mayor peso relativo en el
estudio de distintos indices de clasificacién de comorbilidades (32-37).

Otro factor importante a considerar son las condiciones médicas o patologias que han
afectado a la persona en los ultimos doce meses, donde neumonias por aspiracion,
infecciones a repeticidon con impacto sistémico, lesiones por presidn y delirium, suelen estar
presentes en personas con una expectativa de vida menor a un afio (38,39).

Estos criterios incluyen aquellos factores prondsticos que los/las integrantes del panel de
expertos/as han considerado que poseen una mayor especificidad para certificar que un/a
persona tendra una sobrevida menor a un afio. En la definicidn se realizé un andlisis en base
a las patologias mas prevalentes en personas mayores con fragilidad y dependencia,
definiendo aquellos factores que permiten un andlisis objetivo del prondstico de
expectativa de vida.
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Para efectos de esta Norma Técnica, se establece que estos criterios deben ser utilizados
para la evaluacion de solicitudes de certificacion de todo/a solicitante mayor de 80 afios y

aquellos/as entre 65 y 79 afios que se encuentren en condicion de dependencia severa.
Luego, si corresponde, se puede continuar la evaluacién por los criterios especificos de
especialidad y finalmente por los criterios generales de aprobacion.

Los criterios de severidad establecidos para determinar que un/una solicitante de 65 afios
0 mas sea certificado/a como enfermo/a terminal al asociarse con una expectativa de vida
menor a un afio son los siguientes:

‘ Criterios Siempre presentes
1. Lesién por presion grado IV no clasificables por necrosis X
2. Deterioro nutricional definido por albumina <2,5 g/dL y/o pérdida de

X
peso >10% en 6 meses

3. Afagia X

4. 2 o mas infecciones con repercusion sistémica de repeticion como

neumonia aspirativa, pielonefritis, septicemia, entre otros, que X
condicionen deterioro funcional y/o cognitivo, en los Ultimos 12 meses

5. Delirium (CAM short) (Anexo 11) X
6. Mas de 3 hospitalizaciones en los dltimos 12 meses X
7. Escala Visual de Fragilidad 27 X

Todos los criterios antes sefialados deben estar presentes para lograr la certificacién como
enfermo/a terminal desde el ambito geriatrico.

3.2.5 Enfermedades del Sistema Nervioso

En esta seccidon se describen criterios prondsticos que permiten estimar una expectativa de
vida menor a doce meses en una persona con diagndstico de enfermedad del sistema
nervioso'®, basados en la historia médica, caracteristicas clinicas, anatomia patoldgica,
examenes de laboratorio e imagenes y procedimientos de apoyo terapéutico paliativo,
criterios que, de manera conjunta y en diferentes combinaciones, permitiran certificar a la
persona como terminal.

Cada solicitud de certificacion sera evaluada en base a los documentos tenidos a la vista
como el certificado médico obligatorio de enfermo terminal realizado por el médico
tratante del/la solicitante, los documentos anexos a esta primera solicitud, los
antecedentes médicos adicionales solicitados a la institucién de salud y/o los obtenidos a

19 | as patologias neurooncoldgicas son evaluadas en el capitulo de oncologia.
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través de la evaluacion del/la profesional de apoyo adscrito/a a la Superintendencia de
Pensiones. En base a los antecedentes aportados por estos documentos vy el juicio de los
profesionales que componen los Consejos Médicos que aplican esta Norma, sera evaluado
el cumplimiento de los argumentos técnicos para certificar como enfermo/a terminal,
teniendo como imperativo resguardar la especificidad que la propia ley senala.

Para esto, se debe/n considerar todo/s aquel/aquellos antecedentes/s que fundamente/n
que el/la solicitante se encuentra en condicion terminal y que permitan evaluarlo/a en base
a los criterios establecidos para este grupo de enfermedades, tales como: informes de
epicrisis, resultados de examenes de laboratorio, informes de exdmenes imagenolégicos,
resultados de evaluaciones funcionales, aplicacién de escalas estandarizadas, entre otros.

Las enfermedades neurodegenerativas, los accidentes cerebrovasculares (ACV) y los
traumatismos encéfalocraneanos (TEC) representan las principales causas de muerte por
enfermedades del sistema nervioso. En el caso de las primeras, para definir su prondstico
se han utilizado instrumentos como NECPAL, que permite evaluar en forma integral la
condicién de la persona y determinar su requerimiento de cuidados paliativos. En relacién
a los ACV y los TEC, la edad, la presencia de comorbilidades y la severidad de los sintomas
neuroldgicos han sido analizados como predictores de mortalidad (40-45). También es
posible considerar de forma global la existencia de indicadores clinicos de progresién y
gravedad como: persistencia de convulsiones, infecciones recurrentes, declive nutricional,
necesidad de apoyo ventilatorio o existencia de un trastorno de deglucién severo, como
pardmetros que permiten evaluar la expectativa de vida de las personas (46).

Los criterios consideran elementos de la historia clinica como: tiempo de evolucién,
tratamientos realizados y presencia de complicaciones. Se han agrupado en una primera
seccién que incluye patologias de mal prondstico neurolégico tales como: Enfermedad de
Creutzfeldt Jacob (47), Leucoencefalopatia multifocal progresiva (48), esclerosis lateral
amiotréfica (49), enfermedad neuroldgica vascular o traumatica aguda y demencias (50).
En una segunda seccidn se incluyen criterios para evaluar otras enfermedades
neurodegenerativas, vasculares y/o traumaticas.

Los criterios de severidad por enfermedades del sistema nervioso establecidos para

determinar que un/una solicitante sea certificado/a como enfermo/a terminal al asociarse
con una expectativa de vida menor a un aio son los siguientes:
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Secundarios

Criterios Directos | Primarios
1. Creutzfeldt Jacob X
2. Leucoencefalopatia multifocal progresiva X

3. ELA con disfagia, disartria u otra sintomatologia de origen bulbar
0 con compromiso respiratorio

4. Enfermedad neuroldgica vascular o traumatica aguda y
subaguda con evolucion a estado vegetativo persistente, de
minima conciencia, enclaustramiento, tetraplejia con compromiso
respiratorio secuelar

5. Demencias: GDS-FAST =7 (postracidn) (Anexo 12) X
Otras enfermedades neuroldgicas degenerativas o vasculares o traumaticas
6. Episodios convulsivos secundarios a pesar de tratamiento
optimizado

7. Trastorno de la deglucidon severo o usuario de gastrostomia

8. Traqueostomia o ventilacidn no invasiva o antecedente de
insuficiencia respiratoria con apoyo ventilatorio en el ultimo afio
9. Cuadros infecciosos recurrentes?® (urinarias, neumonia y/o
lesiones por presion sobreinfectadas) en el ultimo afio

10. Presencia de fendmenos tromboembdlicos en el dltimo afio
11. Disminucion de la eficacia de la medicacidon paliativa por
refractariedad y/o pérdida de la via de administracion que
condiciona empeoramiento clinico

12. Deterioro funcional marcado en los ultimos 6 meses, no
relacionado con procesos reversibles. indice de Barthel <35

13. Pérdida de peso 210% en los ultimos 6 meses

14. Disautonomia severa®!

15. Mds de 3 hospitalizaciones en los ultimos 12 meses por
patologias severas metabdlicas o infecciosas sobreagregadas a la
patologia de base

De los criterios anteriores, las combinaciones necesarias para lograr la certificacién como

enfermo/a terminal son las siguientes:
- 1criterio directo
- 1criterio primario + 2 secundarios
- 3criterios secundarios

20 >2 episodios
21 Incluye la presencia de disautonomia en parkinsonismos atipicos.
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3.2.6 Enfermedades Hepaticas

En esta seccion se describen criterios prondsticos que permiten estimar una expectativa de
vida menor a doce meses en una persona con diagndstico de enfermedad hepatoldgica,
basados en la historia médica, caracteristicas clinicas, anatomia patolégica, exdmenes de
laboratorio e imagenes y procedimientos de apoyo terapéutico paliativo, criterios que, de
manera conjunta y en diferentes combinaciones, permitiran certificar a la persona como
terminal.

Cada solicitud de certificacidon sera evaluada en base a los documentos tenidos a la vista
como el certificado médico obligatorio de enfermo terminal realizado por el médico
tratante del/la solicitante, los documentos anexos a esta primera solicitud, los
antecedentes médicos adicionales solicitados a la institucidén de salud y/o los obtenidos a
través de la evaluacion del/la profesional de apoyo adscrito/a a la Superintendencia de
Pensiones. En base a los antecedentes aportados por estos documentos vy el juicio de los
profesionales que componen los Consejos Médicos que aplican esta Norma, serd evaluado
el cumplimiento de los argumentos técnicos para certificar como enfermo/a terminal,
teniendo como imperativo resguardar la especificidad que la propia ley sefiala.

Para esto, se debe/n considerar todo/s aquel/aquellos antecedentes/s que fundamente/n
que el/la solicitante se encuentra en condicion terminal y que permitan evaluarlo/a en base
a los criterios establecidos para este grupo de enfermedades, tales como: informes de
epicrisis, informes de exdmenes imagenoldgicos, resultados de evaluaciones funcionales,
aplicacion de escalas estandarizadas, informes de Comité de Trasplante, entre otros.

El trasplante hepdtico es el principal avance terapéutico para personas con falla hepatica
terminal aguda o crdnica, ya que tienen riesgo de muerte inminente, especialmente en
aquellas con insuficiencia hepatica fulminante que postrasplante presenten fallo primario
de injerto hepatico o trombosis de la arteria hepatica, asi como aquellas anhepaticas (51-
53).

En portadores/as de cirrosis hepatica con hipertension portal, se han asociado a una peor
sobrevida ciertas complicaciones o enfermedades concomitantes, por lo que las guias
técnicas nacionales recomiendan referirlos/as a un centro de trasplante para su evaluacion.
Dichas complicaciones o enfermedades asociadas son: encefalopatia hepatica, ascitis,
hemorragia variceal, hipertension portopulmonar, sindrome hepatopulmonar,
hepatocarcinoma o colangiocarcinoma, y han sido consideradas por los/las profesionales
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del panel de expertos/as para su adaptacion y uso en relacién al objetivo de esta Norma
Técnica (53-56).

Para determinar el prondstico, tradicionalmente se ha utilizado la clasificacion de Child-
Pugh que permite, a través de cinco variables, evaluar el grado de insuficiencia hepatica que
presentan estas personas. Otro método es la escala “Model for End stage Liver Disease”
(MELD) que considera tres variables objetivas que la hacen mas practica y confiable, siendo
el método de eleccidn para la seleccidon de pacientes candidatos/as a trasplante. Ambos
instrumentos han demostrado, en diferentes estudios, una buena correlacién entre mayor
puntuacion y mortalidad (52, 57-59).

Cabe senalar que multiples estudios han mostrado que un valor de sodio sérico inferior a
130mEqg/| es un factor predictivo negativo de supervivencia en la cirrosis hepatica, siendo
el riesgo relativo de mortalidad de los/as pacientes en lista de espera con cirrosis
descompensada e hiponatremia entre 5,9 y 16,5 veces superior al de aquellos/as con
cirrosis descompensada sin hiponatremia. Por este motivo, se disefid una férmula
modificada para el MELD que incorpora la variable natremia (MELD-Na) (59) (Anexo 13).

En relacion con lo anterior, tanto la escala MELD-Na como la clasificacion Child-Pugh (Anexo
14), han sido consideradas por los/las profesionales del panel de expertos/as para su
adaptacion y uso en relacion al objetivo de esta Norma Técnica (52, 57-60).

Los criterios de severidad por patologia hepatoldgica establecidos para determinar que

un/una solicitante sea certificado/a como enfermo/a terminal al asociarse con una
expectativa de vida menor a un afio son los siguientes:
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‘ Criterios Primarios Secundarios ‘

1. MELD-Na >30, condicion irreversible X

2. Clasificacién Child-Pugh C (10-15), condicidn irreversible X

3. Hepatocarcinoma Estadio D (BCLC) X

4. Cumple con criterios para trasplante hepatico, pero tiene X

contraindicacion absoluta para el procedimiento

5. Ascitis severa y refractaria con indicacion de paracentesis a .

repeticion??

6. Sindrome hepatorenal tipo 1 X

7. Hemorragia digestiva por vdrices esofagicas que presenta nuevo .

episodio de sangrado en los 45 dias posterior al tratamiento

8. Sindrome hepatopulmonar - Hipertension portopulmonar X

9. MELD-Na 20-29, condicion irreversible X
10. Clasificacion Child-Pugh B (8-9), condicidn irreversible X
11. Hepatitis alcohdlica grave: funcién discriminante de Maddrey (DF) o
>32 y/o MELD >20 (Anexo 13)

12. 2 0 mas episodios de peritonitis bacteriana espontanea en 12 X

meses

De los criterios anteriores, las combinaciones necesarias para lograr la certificacién como
enfermo/a terminal son las siguientes:

- Elcriterio N°1 por si solo

- 2criterios primarios

- 1criterio primario + 2 secundarios

- 3 criterios secundarios

3.2.7 Enfermedades Renales

En esta seccidn se describen criterios prondsticos que permiten estimar una expectativa de
vida menor a doce meses en una persona con diagndstico de enfermedad renal, basados en
la historia médica, caracteristicas clinicas, anatomia patoldgica, examenes de laboratorio e
imagenes y procedimientos de apoyo terapéutico paliativo, criterios que, de manera
conjunta y en diferentes combinaciones, permitiran certificar a la persona como terminal.

Cada solicitud de certificacion sera evaluada en base a los documentos tenidos a la vista
como el certificado médico obligatorio de enfermo terminal realizado por el médico
tratante del/la solicitante, los documentos anexos a esta primera solicitud, los
antecedentes médicos adicionales solicitados a la institucion de salud y/o los obtenidos a
través de la evaluacion del/la profesional de apoyo adscrito/a a la Superintendencia de

22 Se incluyen dentro de las ascitis refractarias aquellas tratadas con catéter peritoneal para drenaje ascitico.
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Pensiones. En base a los antecedentes aportados por estos documentos y el juicio de los
profesionales que componen los Consejos Médicos que aplican esta Norma, sera evaluado
el cumplimiento de los argumentos técnicos para certificar como enfermo/a terminal,
teniendo como imperativo resguardar la especificidad que la propia ley sefiala.

Para esto, se debe/n considerar todo/s aguel/aquellos antecedentes/s que fundamente/n
que el/la solicitante se encuentra en condicion terminal y que permitan evaluarlo/a en base
a los criterios establecidos para este grupo de enfermedades, tales como: informes de
epicrisis, informes de examenes imagenoldgicos, resultados de evaluaciones funcionales,
aplicaciéon de escalas estandarizadas, informes de didlisis, certificado o solicitud de
limitacién de esfuerzo terapéutico, entre otros.

La enfermedad renal crénica (ERC) es una patologia que, en etapas iniciales y tardias,
aumenta considerablemente la morbimortalidad, siendo la enfermedad cardiovascular la
principal causa de muerte, lo que se explica por la alta prevalencia de factores de riesgo en
esta poblacién (diabetes, hipertension arterial y obesidad), ademas del deterioro renal. En
personas que se encuentran en hemodidlisis, la mortalidad cardiovascular puede ser hasta
guince veces mayor que la de la poblacidn general (61), estimdndose que mas del 10% de
estas personas fallecen dentro de los primeros tres meses de didlisis (62,63).

Es importante considerar que, si bien las terapias de sustitucion renal pueden prolongar la
vida de los/as pacientes con ERC, existe un grupo significativo de estos/as en los/as que su
utilizacidon no resulta beneficiosa, sobre todo si se consideran aspectos psicosociales, éticos,
afectivos, emocionales y espirituales de las personas con ERC avanzada (64). El tratamiento
conservador no dialitico es una opcidn destinada a personas con ERC avanzada con
comorbilidades invalidantes, donde la didlisis estd contraindicada, es de riesgo por
condiciones fisicas irreversibles o no ofrece mejor calidad ni expectativa de vida, ya que no
cura la enfermedad sistémica subyacente responsable de la enfermedad renal, la cual
habitualmente continda progresando y afectando a otros érganos y sistemas (64).

Dentro de los factores que se han estudiado para establecer un prondstico de expectativa
de vida en personas con ERC se encuentran: edad, niveles de albumina, funcionalidad,
variabilidad de la hemoglobina, fésforo y hormona paratiroidea, los que se combinan con
el estudio de las comorbilidades del/la paciente, para mejorar la capacidad de
discriminacion entre los distintos niveles de riesgo existentes (65). Otros estudios han
evaluado el nivel de filtracién glomerular, la historia de hospitalizaciones en los ultimos
meses, las comorbilidades cardiacas y neopldsicas (26), asi como diferentes escalas de
estratificaciéon de riesgo para personas en dialisis (65,66), sin embargo, se debe tener en
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consideracién que la mayor parte de estos estudios se han efectuado en poblaciones con
caracteristicas especificas que dificultan extrapolar sus resultados a la poblacion general,
siendo relevante el aporte de la experiencia clinica de los/las profesionales del panel de
expertos/as para su adaptacion al objetivo de esta Norma Técnica.

Los criterios de severidad por patologia renal establecidos para determinar que un/una
solicitante sea certificado/a como enfermo/a terminal al asociarse con una expectativa de
vida menor a un afio son los siguientes:

‘ Criterios Primarios Secundarios ‘
1. Paciente en tratamiento conservador no dialitico o en didlisis
ocasional solo como opcién paliativa (ejemplo: edema agudo X
pulmonar)®
2.2 0o mas de alguna de las siguientes enfermedades: cancer activo
sin opcion de tratamiento; EPOC refractario; ICC (grado IV);
insuficiencia hepatica (Child-Pugh: C (10-15); ACV (con secuelas X
graves); demencia; enfermedad neurodegenerativa, SIDA, otras
enfermedades avanzadas (expectativa <1 afio)
3. indice de Barthel <35 o indice de Karnofsky <30 X

De los criterios anteriores, las combinaciones necesarias para lograr la certificacion como
enfermo/a terminal son las siguientes:

- 2criterios primarios

- 1criterio primario + 1 secundario.

3.3 Criterios Generales de Aprobacion

Los criterios generales de aprobacion tienen como finalidad permitir que los Consejos
Médicos revisen las solicitudes de certificacion que por sus caracteristicas no pueden ser
evaluadas utilizando los criterios por especialidad clinica descritos anteriormente, ya sea
porque en los criterios por especialidades no se encuentran aspectos que, a juicio de los
Consejos Médicos, son relevantes para el prondstico del/la solicitante, o porque las
caracteristicas de la/s enfermedad/es que lo/a afectan no permiten enmarcarlas en un
grupo de enfermedades especifico.

23 E| tratamiento conservador no dialitico es una opcién destinada a personas con ERC avanzada con comorbilidades
invalidantes, donde la terapia de didlisis no ofrece mejor calidad ni expectativa de vida o bien ella esta contraindicada y
es de riesgo por condiciones clinicas irreversibles, tales como: Enfermedades neuroldgicas con secuelas motoras y
cognitivas severas e irreversibles, insuficiencia cardiaca avanzada asociada a infarto del miocardio, enfermedad terminal
de causa no renal fuera de alcance terapéutico, paciente anciano en condicidon de fragilidad irreversible, demencia
avanzada o trastorno psiquiatrico grave (condicion que contraindica y/o aumenta el riesgo del procedimiento de dialisis).
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En esta seccidon se describen criterios prondsticos que permiten estimar, mediante el
analisis de parametros generales de la evolucion de la/s enfermedad/es, una expectativa
de vida menor a doce meses en una persona con patologia unitaria o multiple, basados en
la historia médica, caracteristicas clinicas, anatomia patoldgica, exdmenes de laboratorio e
imagenes y procedimientos de apoyo terapéutico paliativo, criterios que, de manera
conjuntay en diferentes combinaciones, permitiran certificar a la persona como terminal.

Ademas, en esta seccién seran analizadas aquellas enfermedades o condiciones
consideradas como raras, definidas por la Organizacion Mundial de la Salud como
patologias que tienen una incidencia menor a 5 casos por cada 10 mil personas?*, y que se
encuentran asociadas a una expectativa de vida menor a 1 afio. Estas enfermedades o
condiciones deberan ser certificadas en base a antecedentes médicos que permitan
sustentar su cardcter de demostrable y que el prondstico de vida limitado sea avalado por
la practica médica basada en evidencia cientifica.

Cada solicitud de certificacidon sera evaluada en base a los documentos tenidos a la vista
como el certificado médico obligatorio de enfermo terminal realizado por el médico
tratante del/la solicitante, los documentos anexos a esta primera solicitud, los
antecedentes médicos adicionales solicitados a la institucidén de salud y/o los obtenidos a
través de la evaluacion del/la profesional de apoyo adscrito/a a la Superintendencia de
Pensiones. En base a los antecedentes aportados por estos documentos vy el juicio de los
profesionales que componen los Consejos Médicos que aplican esta Norma, serd evaluado
el cumplimiento de los argumentos técnicos para certificar como enfermo/a terminal,
teniendo como imperativo resguardar la especificidad que la propia ley sefiala.

El instrumento NECPAL mencionado en el apartado introductorio tiene por objetivo
identificar precozmente a personas con necesidad de atencién paliativa y prondstico de vida
relativamente limitado. Un estudio observacional demostré que el instrumento original
tenia una alta sensibilidad y valor predictivo negativo, pero limitada especificidad para
determinar mortalidad a 24 meses en una cohorte de pacientes con enfermedades crdnicas
avanzadas (67).

En estudios posteriores se analizd la capacidad del instrumento de predecir el riesgo de
mortalidad al agrupar los items del NECPAL en tres categorias, determinandose que existia
una clara asociacién entre las curvas de sobrevivencia y el nimero de categorias afectadas

24 Descripcion operativa de las enfermedades raras, la cual es parte del Memorando de Entendimiento entre la
Organizacion Rare Disease International (RDI) y la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) revisada a través del sitio:
https://www.rarediseasesinternational.org/es/definicion-operativa-de-las-enfermedades-raras/
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(68). Considerando estos hallazgos, se llevd a cabo una seleccién de las variables del
instrumento, a través de una revisidn de la literatura y consenso de expertos, basada en la
posible capacidad predictiva de mortalidad de cada variable, siendo luego incluidas en el
desarrollo y validacién de un modelo prondstico de mortalidad para personas con
enfermedades crdnicas avanzadas (4).

El modelo prondstico resultante, NECPAL version 4.0, incluye: edad, identificacion de la
necesidad de cuidados paliativos por médico y/o enfermera, declive funcional, declive
nutricional, multimorbilidad, uso de recursos sanitarios y presencia de indicadores
especificos de ciertas enfermedades; cada una de estas variables se asocié en forma
independiente con el riesgo de mortalidad a 24 meses en esta poblacién. El rendimiento del
modelo, en general, fue bueno; teniendo la utilidad de estratificar el riesgo en tres grupos
al agregar el nimero de factores prondsticos en 1-2, 3-4 y 5-6 mostrando medianas de
supervivencias de 38, 17,2 y 3,6 meses, respectivamente (69).

Cabe destacar que variables como la disnea, el delirium y las lesiones por presidn también
han demostrado ser posibles factores pronésticos de mortalidad y podrian contribuir en la
evaluacioén del riesgo de mortalidad en personas con enfermedades crdnicas avanzadas,
pese a que no fueron estudiadas en el modelo citado anteriormente (4).

De esta manera, en base la evidencia analizada y a la opinidn de los integrantes del panel
de expertos/as, se definieron los siguientes criterios generales de aprobacion:
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\ Criterios Primarios Secundarios
1. Deterioro funcional, indice de Barthel <35 o Karnofsky <30 o
ECOG 23, en los ultimos 6 meses, no relacionado a proceso Siempre presente
reversible
2. Enfermedades o condiciones médicas raras consideradas de
mal prondstico®
3. Deterioro nutricional, pérdida de peso corporal total > a 10%
0 caquexia, en los Ultimos 6 meses, no relacionado a proceso X
reversible
4. Disnea grado IV (segin mMRC), persistente o refractario a
pesar de estar recibiendo tratamiento optimo en los ultimos 6 X
meses, no relacionado a proceso reversible
5. Episodios de delirium recurrentes o persistentes en los ultimos
6 meses
6. Lesiones por presidn persistentes en los Ultimos 6 meses X
7. Presencia de dos o mas patologias o condiciones incluidas en
las Normas sin cumplir criterios de severidad establecidos por
especialidades (cancer, enfermedad neuroldgica, insuficiencia X
cardiaca, insuficiencia renal, insuficiencia hepatica, enfermedad
respiratoria)
8. Se encuentra recibiendo cuidados paliativos y/o existe una
demanda de limitacién de esfuerzo terapéutico por el/la
paciente y/o la familia, y/o existe antecedente clinico de rechazo X
de terapias curativas tales como cirugias o trasplante,
relacionadas con su patologia principal
9. Dos 0 mas ingresos hospitalarios urgentes o no planificados en
los ultimos 6 meses
10. Aumento de la demanda o intensidad de las intervenciones
en los Ultimos 6 meses: uso de gastrostomia o sonda X
nasogastrica, uso de oxigeno domiciliario u otros?®
11. Necesidad de atencién por personal sanitario continuada e
intensa bien sea en una institucién sanitaria o en domicilio?’

De los criterios anteriores, la combinacién necesaria para lograr la certificaciéon como
enfermo/a terminal es la siguiente:

- Siempre presente + 1 criterio primario

- Siempre presente + 3 criterios secundarios

%5 Las enfermedades raras incluyen, pero no se limitan a, enfermedades genéticas. También pueden ser
canceres, enfermedades infecciosas, envenenamientos, enfermedades relacionadas con el sistema
inmunitario, enfermedades idiopaticas y condiciones indeterminadas raras.

26 Colostomia e ileostomia solo se consideran cuando se utilizan como intervenciones de salvataje en pacientes con
prondstico de vida limitado.

27 Se definen como cuidados paliativos en paciente institucionalizado, en hospital, clinica, residencia de cuidados mayores
o en casa (hospitalizacion domiciliaria).
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Cerda. Médico Staff, Clinica Las Condes.

Dr. Marcelo José Rodriguez Pérez, Médico Neurdlogo Neuromuscular. Hospital Clinico
Metropolitano de La Florida, Dra. Eloisa Diaz Insunza. Pontificia Universidad Catélica de
Chile.

Dra. Maria Carolina Guerra Camus, Médico Hematdlogo. Médico Staff Servicio de
Hematologia-Oncologia, Instituto Oncoldgico Fundacidon Arturo Lopez Pérez (FALP).
Coordinador Programa de Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos del Adulto,
Instituto Oncoldgico FALP.

Dra. Maria Cecilia Vidal de Bernardis, Médico Gastroenterdlogo. Médico Asesor
Comisiones Médicas, Superintendencia de Pensiones. Médico Integrante Consejo Médico
Ley 21.309, Superintendencia de Pensiones.

Dra. Maria Guacolda Benavides Guerrero, Médico Broncopulmonar. Médico Jefe Unidad
de Cesacion Tabaquismo, Instituto Nacional del Térax. Médico Staff, Clinica Universidad de

Los Andes.

Dra. Mariana Sinning Opazo, Médico Neurdlogo. Médico Jefe Unidad de Neurooncologia,
Clinica Alemana de Santiago.

Dra. Marilin Martinez Diaz, Médico Oncdlogo. Hospital Dr. Ernesto Torres Galdames,
Iquique.

Dra. Mary Ann Stevens Pinochet, Médico Oncdlogo. Hospital del Salvador. Clinica Alemana,
Santiago. Profesor Adjunto, Universidad de Chile.

Dr. Matias Sanchez del Villar, Médico Hematdlogo. Clinica Alemana de Santiago.
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Dr. Mauricio Césped Guzman, Médico Broncopulmonar. Hospital San Borja Arriaran. Parte
del Directorio de la Sociedad Chilena de Enfermedades Respiratorias (SER).

Dr. Mauricio Riguelme Oyarzun, Médico Broncopulmonar. Unidad de Respiratorio,
Hospital Base Puerto Montt.

Dr. Miguel Alejandro Aguayo Castillo, Médico Broncopulmonar. Médico Jefe Servicio de
Medicina Interna, Hospital Guillermo Grant Benavente, Concepcién. Profesor Asistente,
Universidad de Concepcion.

Dra. Ménica Romero Riquelme, Médico Hematdlogo. Hospital Guillermo Grant Benavente,
Concepcion.

Dra. Mdnica Maria Zagolin Blancaire, Médico Broncopulmonar. Universidad de Chile.
Instituto Nacional del Térax. Clinica Santa Maria.

Dra. Natalia Aranguiz Garcia, Médico Hematdlogo. Médico Staff, Clinica Alemana de
Santiago.

Dra. Olga Benavides Canales, Médico Neurdlogo. Especialista en trastornos del
movimiento, Hospital Clinico Metropolitano de La Florida, Dra. Eloisa Diaz Insunza. Instituto
Oncoldgico Fundacion Arturo Lépez Pérez (FALP).

Dr. Pablo Andrés Venegas Francke, Médico Neurélogo. Unidad de Trastornos del
Movimiento, Hospital Clinico Universidad de Chile

Dra. Pamela Turrillas Villagra, Médico Internista. Master en Cuidados Paliativos del King's
College de Londres. Presidente Consejo Médico de Apelacién Ley 21.309, Superintendencia
de Pensiones. Investigador en enfermedades crénicas avanzadas y prondstico. Médico Staff,
Clinica Alemana de Santiago.

Dra. Rocio Osorio Paredes, Médico Hematdlogo. Médico Jefe Unidad de Hematologia y CR
Laboratorio, Hospital Dr. Juan Noé Crevani, Arica.

Dr. Rodrigo Torres-Quevedo Quevedo, MD, MSc, PhD. Médico Cirujano Digestivo,

subespecialista en cirugia hepatopancredtica, biliar y trasplante hepatico. Médico Jefe
Unidad Cirugia Higado, Pancreas y Vias Biliares, Hospital Guillermo Grant Benavente,
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Concepcién. Colaborador Docente, Departamento de Cirugia, Facultad de Medicina,
Universidad de Concepcidn.

Dr. Rodrigo Zapata Larrain, Médico Hepatdlogo. Médico Staff, Unidad de
Gastroenterologia, Clinica Alemana de Santiago. Profesor Titular de Medicina, Facultad de
Medicina, Universidad del Desarrollo.

Dra. Rosa Maria Feijoo, Médico Inmundlogo Clinico. Instituto Nacional del Térax. Profesor
Asistente, Facultad de Medicina, Universidad de Chile.

Dra. Sofia Guerrero Bonnet, Médico Neurdlogo. Hospital de Castro.

Dra. Valeska Vega Ruiz, Médico Hematélogo. CR Hemato-Oncologia, Hospital San Juan de
Dios.

Dr. Victor Navia Gonzdlez, Médico Neurdlogo. Médico Jefe Unidad de Neurologia,
Hospital Padre Hurtado. Facultad de Medicina, Clinica Alemana, Universidad del

Desarrollo.

Dr. Victor Vera Ojeda, Médico Hematdlogo-Oncdlogo. Servicio de Hematologia-Oncologia
y Cuidados Paliativo, Hospital Puerto Montt.
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5

ANEXOS
A continuacidn, se exponen escalas, indices y otros instrumentos estandarizados utilizados
en la presente Norma Técnica.
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Anexo 1

NECPAL (2)

Si

No

sorpresa (a/entre
profesionales)

Pregunta

éLe sorprenderia que este paciente muriese a lo largo del

préximo afio?

1 | Demanda

Demanda: ¢Ha habido alguna expresion de limitacién de

esfuerzo terapéutico o demanda de atencion paliativa del

paciente, familia o miembros del equipo?

2 | Indicadores clinicos

generales de progresion:
Los ultimos 6 meses

3 | No
proceso
reciente / reversible

relacionado con

intercurrente

Declive nutricional

Pérdida de peso mayor a 10%

Declive funcional

Deterioro Barthel o Karnofsky
mayor a 30%.

Pérdida de 2 o
actividades bdsicas de la vida
diaria (ABVDs).

mas

4 | Dependencia severa

Barthel 20 o
Karnofsky menor a 50.

menor a

Datos clinicos por anamnesis.

Caidas
Ulceras por presion

Datos clinicos anamnesis

3 . . Dos o mas sindromes
5 | Sindromes geriatricos Disfagia )
o geriatricos por mas de 6
Delirium
. L meses
Infecciones a repeticién
Dos o mas  sintomas

6 | Sintomas persistentes

Dolor, debilidad, anorexia,
disnea, digestivos...

persistentes o refractarios en
el Cuestionario de Evaluacidn
de Sintomas de Edmonton
(ESAS).

7 | Multimorbilidad

Cancer, EPOC, ICC,

Insuficiencia hepatica, ERC,

ACV, Demencia,
Neurodegenerativo, SIDA,
otras enfermedades
avanzadas

Dos o mas enfermedades

8 | Uso de recursos

Valoracién de la demanda o
intensidad de las
intervenciones

Dos o mas hospitalizaciones
urgentes o no planificadas en
los ultimos 6 meses.

Aumento demanda o
intensidad de intervenciones
(atencion domiciliaria,
intervenciones de enfermeria,

otros)

9 | Indicadores especificos

Severidad y/o progresién de
la enfermedad

Al menos 1 enfermedad con
indicador de
severidad/progresién
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Clasificacion:

Pregunta sorpresa (PS)

PS + (No me sorprenderia)

PS - (Me sorprenderia)

Parametros NECPAL

NECPAL + (de 1+ a 9+)
NECPAL - (Ningun parametro)

¢Como interpretar el resultado?

El instrumento es positivo, es decir, su paciente necesita atencién paliativa, si tiene la PS+

mas al menos un parametro de +1 a +9.

A continuacion, se presenta un grupo de enfermedades por sistema. Si su paciente presenta

indicadores de severidad/progresién (segunda columna) considere positivo el item 9,

independiente que no cuente con todos los estudios que se mencionan.

pulmonar crénica
Si/No

Enfermedad Cancer metastasico o locoregional avanzado.

oncoldgica En progresion (en tumores sélidos).

Si/No Sintomas persistentes mal controlados o refractarios a pesar de optimizar el
tratamiento especifico.

Enfermedad Disnea de reposo o de minimos esfuerzos entre exacerbaciones.

Confinado a domicilio con limitacién marcha.

Criterios espirométricos de obstruccién severa (VEF menor a 30%) o criterios de
déficit restrictivo severo (CVF menor 40%/DLCO menor 40%).

Criterios gasométricos basales de oxigenoterapia cronica domiciliaria.

Necesidad corticoterapia continuada.

Insuficiencia cardiaca sintomatica asociada.

Enfermedad cardiaca

Disnea de reposo o de minimos esfuerzos entre exacerbaciones.

neuroldégica vascular

cronica Insuficiencia cardiaca NYHA estadio Ill o IV, enfermedad valvular severa no
Si/No quirdrgica o enfermedad coronaria no revascularizable.
Ecocardiografia basal: FE menor 30% o HTAP severa (PAPs mayor 60).
Insuficiencia renal asociada (VFG menor 30 I/min).
Asociacion con insuficiencia renal e hiponatremia persistente.
Demencia GDS mayor o igual de 6c¢.
Si/No Progresion declive cognitivo, funcional y/o nutricional.
Fragilidad Puntaje mayor o igual a 3 en cuestionario FRAIL.
Si/No Evaluacidn geriatrica integral sugestiva de fragilidad avanzada (Stuck A et al, 2011).
Enfermedad Durante la fase aguda y subaguda (menor de 3 meses post-ACV): estado vegetativo

persistente o de minima conciencia mayor a 3 dias.

(ACV) Durante la fase crénica (mas de 3 meses post-ACV): complicaciones médicas
Si/No repetidas (o demencia con criterios de severidad post-ACV).

Enfermedad Deterioro progresivo de la funcién fisica y/o cognitivas.

neurolégica Sintomas complejos y dificiles de controlar.
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degenerativa:

Disfagia / trastorno del habla persistente.

Esclerosis lateral | Dificultades crecientes de comunicacion.

amiotrofica  (ELA), | Neumonia por aspiracién recurrente, disnea o insuficiencia respiratoria.
Esclerosis multiple

(EM), Parkinson.

Si/No

Enfermedad Cirrosis avanzada estadio Child C (determinado fuera de complicaciones o

hepatica crénica
Si/No

habiéndolas tratado y optimizado el tratamiento), MELD-Na mayor de 30 o ascitis
refractaria, sindrome hepato-renal o hemorragia digestiva alta por hipertension
portal persistente a pesas de optimizar tratamiento.

Carcinoma hepatocelular en estadio Co D.

Enfermedad renal
cronica

Si/No

Enfermedad renal crénica etapa V (VFG menor 15) es pacientes no candidatos o
con rechazo a didlisis y/o trasplante.

Finalizacion dialisis o fallo trasplante.

- Usar instrumentos validados de severidad y/o prondstico en funcién experiencia y

evidencia.

- En todos los casos, valorar también distrés emocional o impacto funcional severos

en paciente (y/o impacto familia) como criterio de necesidades paliativas.

- En todos los casos, valorar dilemas éticos en toma decisiones.

- Valorar siempre combinaciéon con multimorbilidad.
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Anexo 2
iNDICE DE KATZ (70,71)

Medicién cuantitativa estandarizada usada en la evaluacién, tratamiento, prondstico y
cambio en la funcionalidad de personas mayores con enfermedades crénicas en un
contexto de institucionalizacion. Evalua nivel de dependencia de un paciente para las
actividades de la vida diaria basicas.

item a evaluar ‘ Puntaje
BANO/LAVADO

I: Necesita ayuda solo para lavarse una parte del cuerpo o lo hace solo/a. 0
D: Requiere ayuda para lavarse mas de una parte del cuerpo o entrar y salir de la bafera.
VESTIDO

I: Se viste sin ayuda (incluye tomar cosas del armario). Excluye atado de zapatos. 0
D: No se viste solo/a o lo hace de manera incompleta. 1
USO DEL RETRETE

I: No necesita ayuda para entrar y salir del bafio. Usa el retrete, se limpia y se viste 0
adecuadamente. Puede usar orinal por la noche.

D: Necesita ayuda para llegar al retrete y utilizarlo adecuadamente. Incluye uso del orinal. 1
MOVILIZACION

I: No requiere ayuda para sentarse o levantarse (de silla y cama). Puede usar AT. 0
D: Requiere ayuda para una u otra accioén. 1
CONTINENCIA

I: Control completo de la miccién y defecacion. 0
D: Incontinencia total o parcial. Requiere supervisidén, enemas o sonda. 1
ALIMENTACION

I: Lleva la comida del plato a la boca sin ayuda. 0
D: Requiere ayuda. Incluye no comer y alimentacion parenteral o sonda. 1
TOTAL

El indice de Katz se puede puntuar de dos formas: considerando los items individualmente,
de manera que se den 0 puntos cuando la actividad es realizada de forma independiente y
1 punto si la actividad se realiza con ayuda o no se realiza, o considerando los items
agrupados para obtener grados A, B, C, D, E, F o G de independencia.

Nivel de dependencia segtin grados

- A - Independiente en todas las funciones.

- B > Independiente en todas, salvo en una de ellas.

- C - Independiente en todas, salvo en bafio/lavado y una mas.

- D - Independiente en todas, salvo en bafio/lavado, vestido y otra mas.
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- E - Independiente en todas, salvo en bafio/lavado, vestido, uso del retrete y otra mas

- F = Independiente en todas, salvo en bafio/lavado, vestido, uso del retrete,
movilizacion y otra mas.

- G = dependiente en las 6 funciones.

- Otras: Dependiente al menos en dos funciones, pero no clasificables como C, D, Eo F.

Nivel de dependencia seguin puntaje

- 0-1 punto = Ausencia de discapacidad o discapacidad leve.
- 2 -3 puntos = Discapacidad moderada

- 4 -6 puntos = Discapacidad severa
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Anexo 3
ESCALA DE VALORACION FUNCIONAL DE KARNOFSKY (IK 0 KPS) (72)
Escala de valoraciéon funcional de pacientes con cancer. Evalla diferentes dimensiones de

un individuo, como nivel de actividad, capacidad de trabajo, nivel de cuidados requeridos,
gravedad y progresiéon de la enfermedad y necesidad de hospitalizacion.

100 | Normal, no quejas referidas, no evidencia de enfermedad.

90 | Capaz de desarrollar actividades normales, signos y sintomas leves de enfermedad.

80 | Actividad normal con esfuerzo, con algunos signos y sintomas de enfermedad.

70 | Capaz de cuidarse, es incapaz de desarrollar actividades normales o trabajo activo.

60 | Requiere asistencia ocasional, es capaz de atender la mayoria de sus necesidades.

50 | Requiere asistencia considerable y frecuente cuidado médico.

40 | Discapacitado, requiere asistencia y cuidados especiales.

30 Severamente discapacitado, hospitalizacién es indicada, aunque la muerte no es
inminente.

20 | Muy enfermo, hospitalizacién y tratamiento de soporte activo son necesarios.

10 | Moribundo, proceso fatal rapidamente en progresion.

0 Fallecido

43



Anexo 4
ESCALA FUNCIONAL DEL EASTERN COOPERATIVE ONCOLOGY GROUP (ECOG-OMS) (72)

Escala utilizada para medir la calidad de vida de un paciente exclusivamente con céncer u
oncoldgico, cuyas expectativas de vida cambian en el transcurso de meses, semanas e

incluso dias.

0 El paciente se encuentra totalmente activo y es capaz de realizar su trabajo vy
actividades normales de la vida diaria.

1 Restringido en actividades fisicas extenuantes, pero es ambulatorio y realiza tareas
cotidianas y trabajos ligeros de manera normal.

5 Paciente ambulatorio y capaz de ejecutar actividades de autocuidado, pero no
actividades laborales. Fuera de la cama mas del 50% del dia.

3 Sélo realiza algunas actividades de cuidado, pero muy limitado. Confinado a su cama
o sillamas del 50% del dia.

4 Completamente discapacitado, No puede realizar actividades de autocuidado.
Totalmente confinado a cama o silla.

5 Fallecido
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Anexo 5

PALLIATIVE PERFORMANCE STATUS (PPS) (73)

Escala de medicién de la capacidad funcional especificamente disefiada para pacientes

incluidos en programas de cuidados paliativos. Es un instrumento que permite medir o

valorar el declinar progresivo de los pacientes paliativos, al detectar de forma adecuada la

transicién hacia la muerte, graduando la condicion general del paciente en 11 categorias

descendentes desde 100% (situacion de normalidad o salud) hasta 0% (muerte). Es una

modificacion de la escala de Karnofsky (KPS).

PPS i Actividad/evidencia de . Nivel de
. Deambulacién Autocuidado Ingesta L.
Nivel enfermedad conciencia

Normal
100% Normal Sin evidencia de Completo Normal Alerta
enfermedad
Normal
90% Normal Alguna evidencia de Completo Normal Alerta
enfermedad
Normal con esfuerzo
. ] Normal o
80% Normal Alguna evidencia de Completo . Alerta
reducida
enfermedad
Imposible trabajar
. ] ) Normal o
70% Reducida Alguna evidencia de Completo . Alerta
reducida
enfermedad
Incapaz para
. . . Alertao
. hobby/trabajos Asistencia Normal o L
60% Reducida L . ] confusion
domeésticos. ocasional reducida
o mental
Enfermedad significativa
Incapaz para cualquier . . Alertao
. . Asistencia Normal o L,
50% Sillén/cama trabajo . . confusion
considerable reducida
Enfermedad extensa mental
Normal
Fundamentalmen . Fundamentalme | Normal o Somnolencia
40% Idem . . .,
te en cama nte asistido reducida Confusion
mental
Normal/
c let X Somnolencia
. ompletamente
30% Encamado 100% Idem P ) Reducida /
dependiente »
Confusion
mental
. . Completamente
20% Idem idem ) Sorbos Normal/
dependiente
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Somnolencia
Confusién
mental

Somnolencia

Solo /
. . Completamente .
10% Idem Idem . cuidados Comatoso
dependiente ..
de boca Confusidn
mental
0 Muerto - - — —
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Anexo 6

EscALA DE DISNEA mMMRC (74)

Magnitud de la

Descripcion

disnea
mMRC 0 Disnea sdlo con ejercicios extenuantes.

Disnea cuando camina rapido en plano o cuando sube una
mMRC 1 _

pendiente.

Debido a la disnea, camina mas despacio en plano que sujetos de
mMRC 2

su edad.

MRC 3 Debido a la disnea se detiene a descansar al caminar en plano

m

unos 100 metros o después de caminar algunos minutos.

Debido a la disnea no puede salir de la casa o bien requiere ayuda
mMRC 4

para vestirse o desvestirse.
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Anexo 7

ESCALA VISUAL ANALOGICA (EVA) (75)

Consiste en una linea horizontal de 10 centimetros, en cuyos extremos se encuentran las
expresiones extremas del dolor. En el izquierdo se ubica la ausencia o menor intensidad y en el
derecho la mayor intensidad. Se pide al paciente que marque en la linea el punto que indique la
intensidad y se mide con una regla milimetrada. La intensidad se expresa en centimetros o
milimetros. Serd leve hasta 4 cm, Moderada de 5-7cm y severa si es mayor de 7cm.
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Anexo 8

iNDICE DE CHARLSON (76)

indice que define diversas condiciones clinicas que predicen la mortalidad al afio, consta de

19 comorbilidades predefinidas a las que se asigna un valor.

Comorbilidad Presente |Puntos
Infarto de miocardio 1
Insuficiencia cardiaca congestiva 1
Enfermedad vascular periférica 1
Enfermedad cerebrovascular 1
Demencia 1
Enfermedad pulmonar crénica 1
Enfermedad del tejido conectivo 1
Ulcera péptica 1
Afeccidn hepatica benigna 1
Diabetes 1
Hemiplejia 2
Insuficiencia renal moderada o severa 2
Diabetes con afeccion organica 2
Cancer 2
Leucemia 2
Linfoma 2
Enfermedad hepatica moderada o severa 3
Metastasis 6
SIDA 6
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Anexo 9

iNDICE DE BARTHEL (70,71)

item a evaluar Puntaje
ALIMENTACION

Es capaz de utilizar cualquier instrumento, pelar, cortar, desmenuzar (la comida se le puede poner a su 10
alcance).

Necesita ayuda (cortar carne u otro). 5
Necesita ser alimentado/a. 0
BANO

Es capaz de lavarse entero/a solo/a, incluyendo entrar y salir de la tina/ducha. 5
Necesita ayuda de cualquier tipo. 0
VESTIDO

Es capaz de quitarse y ponerse la ropa, se abrocha botones, cremalleras, se ata zapatos, desabrocha 10
sostén, etc.

Necesita ayuda, pero hace buena parte de las tareas habitualmente. 5
Necesita mucha ayuda. 0
ASEO

Se lava la cara y las manos, se peina, afeita, lava los dientes, maquilla, etc. 5
Necesita algun tipo de ayuda. 0
USO DE RETRETE

Entray sale del bafio, puede utilizar el WC solo/a, se sienta, se limpia, se baja y sube la ropa. Puede utilizar 10
ayudas técnicas.

Necesita ayuda para ir al WC, pero se limpia solo/a. 5
Es incapaz de manejarse en el WC sin asistencia. 0
DEPOSICIONES

Continente: usa solo supositorio o enema en caso de necesitarlo. 10
Ocasionalmente algun episodio de incontinencia o necesita ayuda para la administracién de supositorios 5
0 enemas.

Incontinente o necesita que le suministren el enema. 0
MICCION

Continencia normal o es capaz de cuidar de la sonda si tiene una puesta. 10
Un episodio como méaximo de incontinencia en 24 hrs o necesita ayuda para cuidar de la sonda. 5
Incontinente 0
TRASLADARSE

Independiente para ir del sillon a la cama. 15
Requiere minima ayuda fisica o supervision para hacerlo. 10
Necesita ayuda (una o dos personas) pero es capaz de mantenerse sentado/a solo/a. 5
Dependiente 0
DEAMBULAR

Independiente, camina solo 50 metros 15
Necesita ayuda fisica o supervisién para caminar 50 metros. 10
Independiente en silla de ruedas sin ayuda 50 metros. Capaz de girar en esquinas. 5
Dependiente 0
SUBIR Y BAJAR ESCALERAS

Independiente, sube y baja solo/a. Puede usar baranda o bastones. 10
Necesita ayuda fisica o supervisién. 5

50



Dependiente

TOTAL

Nivel de dependencia:

100* - Independiente

Mayor a 60 - Dependencia leve

Entre 40 y 55 - Dependencia moderada
Entre 20 y 35 - Dependencia severa
Menor a 20 = Dependencia total

* Puntuacién max. en silla de ruedas: 90
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Anexo 10

ESCALA VISUAL DE FRAGILIDAD (EVF) (adaptada de CFS por la Dra. Trigal Mora) (77)

VULNERABLE: SINTOMAS LIMITAN
FUNCIONALIDAD/ SEDENTARIO
SIN DEPENDENCIA/ ENLENTECIDO

FRAGILIDAD MODERADA DEPENDE AIVD/
VIDA INTRADOMICILIARIA/ DEPENDE EN

ALGUNA ABVD

FRAGILIDAD SEVERA: COMPLETAMENTE
DEPENDIENTE EN TODAS LAS AVD/
ENFERMO TERMINAL/DEMENCIA AVANZADA

*ABVD: ACTIVIDADES BASICAS DE LA VIDA DIARIA
AIVD: ACTIVIDADES INSTRUMENTALES DE LA VIDA DIARIA
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Anexo 11

CONFUSION ASSESSMENT METHOD (CAM) (78)

Primera Parte

A. Preguntar al/la cuidador/a mas cercano/a (familiar y/o enfermeria):

“iHa observado algin cambio en el comportamiento del/la usuario/a los ultimos dias?” (valorar

éLa respuesta es errénea?

. Si No
cambios conductuales y/o mentales)
“iEstos cambios varian a lo largo del dia?” (valorar fluctuaciones en el curso del dia) Si No
B. Preguntar al/la usuario/a:
“Diganos cual es la razon por la que estd ingresado/a aqui. “¢Cémo se encuentra actualmente?”
Dejar que el/la usuario/a hable durante un minuto )
¢El/la usuario/a es incapaz de sequir el curso de la conversacion y de dar explicaciones claras y S No
I6gicas?
“Digame: el dia, la fecha, el mes, la estacion del afio y el afio en que estamos ahora “. i N
¢Hay mds de una respuesta errénea? I °
“Digame el hospital/lugar, el piso/servicio, la ciudad, la region y el pais “. )
¢Hay mds de una respuesta errénea? S No
“Repita estos numeros: 5-9-2, ahora repitalos a la inversa.” i No

Segunda Parte (el clinico responde en base a lo observado para determinar la presencia o ausencia de delirium)

¢El/la usuario/a presenta un cambio en el estado mental basal de inicio agudo y curso fluctuante
alolargo del dia?
Responder basdndose en ftem A.1y A.2.

Si

No

¢El/la usuario/a presenta dificultad para mantener la atencién y se distrae facilmente?
Responder basdndose en ftem B.1y B.4.

Si

No

¢El/la usuario/a presenta un pensamiento desorganizado?

Asignar Sl, en caso de observar dificultad en organizar los pensamientos en: frecuentes cambios
de tema, comentarios irrelevantes, interrupciones o desconexiones del discurso, pérdida de la
I6gica del discurso (discurso confuso y/o delirante).

Responder basdndose en item B.1.

Si

No

¢El/la usuaria/o presenta alteracion del nivel de conciencia?

Alteracion de conciencia: cualquier alteracion de la capacidad de reaccionar apropiadamente a
los estimulos.

Vigil (conciencia normal)

Hiperalerta (vigilante, hiperreactivo)

Somnoliento (se duerme con facilidad)

Estupor (responde a estimulos verbales)

Coma (responde a estimulos dolorosos)

Responder basdndose en ftem B.1, B.2 y B.3.

Si

No

El instrumento serd positivo para delirium si en la segunda parte son
DELIRIUM

positivos los dos primeros items y el tercero y/o el cuarto.

No
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Anexo 12

ESCALA DE DETERIORO GLOBAL (GDS-FAST) (79)

Deterioro cognitivo y motor
muy grave.

Estadio GDS FAST Grado clinico Alzheimer
1 Sin pérdida alguna. Sin pérdida alguna. Normalidad
Alteracién cognitiva subjetiva.| , L . A .
. . Déficit subjetivo en evocacion de palabras o Deterioro cognitivo
2 Quejas de memoria o de otras L . L.
. » localizacion de objetos. subjetivo
funciones cognitivas.
Déficits de memoria o] _, . o
. . Déficits percibidos en contextos demandantes . .
3 cognitivos sutiles, observables . Deterioro cognitivo leve
como el trabajo.
por terceros.
Déficits claros en el examen | Asistencia en tareas complejas, como gestidn
4 clinico. Deterioro cognitivo | de finanzas o planificacién de comidas para una Demencia leve
moderado. celebracion.
Deterioro cognitivo
moderadamente grave.
5 Dificultad en el recuerdo de | Asistencia en la elecciéon apropiada de la ropa. Demencia moderada
detalles personales
importantes.
) ) FAST 6a: Asistencia para vestirse.
Gran incapacidad para
verbalizar episodios recientes | FAST 6b: Asistencia para ducharse.
de su vida. Puede olvidar el ] ) .
3 FAST 6¢: Asistencia para el uso adecuado del Demencia
6 nombre del conyuge. . .
: WOC (tirar de la cadena, limpiarse, etc). moderadamente grave
Frecuentes alteraciones
conductuales. Deterioro | FAST 6d: Incontinencia urinaria
cognitivo grave. - -
FAST 6e: Incontinencia fecal
FAST 7a: Habla limitada a una media docena de
palabras
FAST 7b: Habla inteligible limitada a una
palabra
Pocas palabras inteligibles o
incompetencia verbal. | FAST 7c: Pérdida de la capacidad de andar )
7 Demencia grave

FAST 7d: Pérdida
mantenerse sentado

de la capacidad de

FAST 7e: Pérdida de la capacidad de sonreir

FAST 7f: Pérdida de la capacidad de sostener la
cabeza
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Anexo 13

MELDNA (80)
i MELDNa Score Total
<10 10-19 20-29 30-39 40
no. of patients
<10 4 - - - 9
10-19 = 67 = = 121
20-29 = = 43 - 165
30-39 - - - - 116
40 - - - - 66
Total 5 58 189 159 66 477
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Anexo 14

CLASIFICACION MODIFICADA CHILD-PUGH (81)

Puntaje 1 2 3
Ascitis Ausente Leve Moderada
Encefalopatia No Gradola?2 Grado3a4
Albdmina (mg/dl) >3,5 2,8-3,5 <2,8
Bilirrubina (mg/dl) <2 2-3 >3
T. de protrombina (%) INR >50 30-50 <30

<1,7 1,8-2,3 >2,3
Clase | Puntaje | Sobrevida 1 afio (%) Sobrevida 2 afos (%)

A 5-6 100 85

B 7-9 80 60

C 10-15 45 35
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